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Roztrousena skler6za mozkomisni (RS) je autoimunitni onemocnéni s chronickym pribéhem, nej¢astéji postihuje mladé dospélé v pro-
duktivnim véku, ¢astéji zeny nez muze. Vzhledem ke své chronické povaze je velice zakefnou nemoci. Choroba ovliviiuje nejen délku
zZivota, ale ma piredevsim vliv na kvalitu jeho prozivani, proto je nutné studovat, které oblasti kvality Zivota jsou vlivem nemoci nejvice
zasazeny. Jelikoz neexistuje 1€k, ktery by nemoc vylécil, a pacienti neustale pfibyva, je treba zamyslet se i nad jejich zaméstnanosti.
A to nejenom z pohledu ekonomického, ale i z pohledu socidlniho. Izolace praceschopného pacienta od pracovniho prostiedi je pro néj
mnohem vice deprimujici, nez kdyz se do pracovniho procesu alespon ¢aste¢né zainteresuje.
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Quality of life and quality of working life in patients with multiple sclerosis

An autoimmune, inflammatory, neurodegenerative disease with chronic progression, multiple sclerosis (MS), is the most frequent disease
of productive young adults, which affects more women than men. It is a very treacherous chronic disease that often strikes the attack,
when a man waits at least. MS has an impact on the quality of life; therefore it is necessary to study the changed quality of life due to
iliness. Because the MS is incurable disease and the number of patients is increasing, it is necessary to apply to their employment by

economic and social perspective. Isolation of capable patients is even more stressful for them.
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Seznam zkratek

MS — multiple sclerosis

RS - roztrousena skleréza mozkomisni
SQWL - subjektivni kvalita pracovniho Zivota
Qol - kvalita Zivota

QWL - kvalita pracovniho Zivota

Uvod

Roztrousena skleréza mozkomisni (RS) je nej-
Castéjdim neurologickym onemocnénim mla-
dych dospeélych v produktivnim véku. Prevalence
choroby je v CR 130-170 na 100 000 obyvatel. RS
vyznamné negativné ovliviiuje pacientovu kvalitu
Zivota (Qol). Kazdé dlouhodobé nevylécitelné
onemocnéni samo o sobé plsobf na ¢loveka jako
velice stresujici faktor. U RS je to jesté umocnéno
vidinou narstajicf invalidity nebo inkontinence Ci
snizenim kognitivnich funkci v pribéhu ¢asu, po-
ruchami osobnosti a afektu, nepfedvidatelnymi
atakami a ndhlymi zménami zdravotniho stavu.

Vysledky Cetnych neuropsychologickych
studif prokazaly, Ze urcity stupen zhorseni kogni-
tivnich funkci je pfitomen u 45-65 % pacientd.
Vyznamnym zjisténim bylo také to, Zze poruchy
kognice nejsou vibec vazany na fyzicky stav
pacienta. Variabilita poruch je viak u RS zna¢na.
Nejfrekventovanéjsi je zhorseni pracovni paméti,
nizsi vykonnost uceni a nizkéd vybavnost (recall)
(Dusankova et Havrdova 2006).

Multidimenzionalita a komplexnost subjek-
tivni kvality Zivota zahrnuje klicové faktory byti
a sebepochopenti, ¢imz se dotyka aZz pochopenf
lidské existence a smyslu Zivota. Zkoumé rozlicné
podminky pro zdravy a Stastny Zivot. Podle defini-
ce zdravi WHO jako ,stav kompletni fyzické, men-
taIni a socidIni pohody, a nejen z absence nemoci
nebo vady” se da kvalita Zivota pojmout jako
mira naplnénf Maslowovy pyramidy potfeb. Az pfi
ukojenf ryze fyziologickych potfeb (ukojenf ziz-
né, hladu, uleva od bolesti aj) Ize uspokojovat ty
subtilngjsi (pocit bezpedi a jistoty, soundlezitosti
a lasky, uznénf a Ucty, seberealizace). Vlastni kvalita
Zivota lidi s RS vychdzi z koncepcniho modely,
jenz je dan ctyfmi oblastmi plnohodnotného
Zivota jedince. Zakladni doménou je fyzicky stav.
Viy$8imi stupni jsou psychicky stav a psychologic-
ké aspekty, socidlni stav, ekonomické a duchovnfi
aspekty. Kvalitu zivota dale ovliviiuje vék, pohlavi,
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vzdélani, rodinna a ekonomicka situace, kultura,
naboZenstvi a vira. Velice zalezi na subjektivnim
Zebficku hodnot, napf. lidé hluboce véfici v Boha
nebudou svym zdravotnim stavem tak ovlivnéni
jako ateisté, kterym Spatny zdravotnf stav kvali-
tu zivota snizi mnohem vice (Cadova et Palecek
2006).

Kvalita Zivota se v dnesni dobé méff stan-
dardné pomoci specifickych (v zavislosti na one-
mocnéni) nebo generickych (veobecné pouzi-
telnych) dotaznikd. Zahrani¢ni studie prokazujf,
Ze pacienti s RS majf v dotaznicich nizsi skory, te-
dy prokazatelné horsi QoL nez zdravé populace,
a Ze existuje zavislost QoL na veku, vzdélani ¢i
postavenivzaméstnani (Pekmezovic et al., 2007).

Pfedpoklada se, Ze urcity vliv na QoL ma i kva-
lita pracovniho Zivota (QWL), tj. mira spokojenos-
ti azména preferenci v zaméstnani v zavislosti
na onemocnéni. Vyuzitim spravnych motivatord

Tabulka 1. Vysledky méfenf kvality Zivota zdravé populace x pacientl s RS

Vysledky méreni kvality zivota

Primérna hodnota Smérodatna odchylka Rozsah
Zdrava populace Miadf lidé 774 95 52,0-95.3
(Dusénkova, 2012) g1 51 s 82 122 473-100,0
RS Mladi lidé 63,0 19,0 15,1-98,6
Starsi lidé 549 173 10,4-88,1

Pozn.: Pojem mladi lidé odpovida kategorii 26-49 let, starsi lidé odpovidd kategorii 50-64 let
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Tabulka 2. \/ysledky dil¢ich aspektd specifického dotazniku MSQol-54 x evropsky normal Oxford

Norma
MSQolL-54 RR PP SP RP (Jenkin-
son, 1996)
X sd X sd X sd X sd
Télesné zdravi 80,53 2371 5895 2772 5106 2243 3833 2910 88,40
Omezeni ¢innosti 5881 4220 3684 4197 2979 3636 2500 3989 85,82
vlivem télesného zdravi
Omezeni ¢innosti 7212 3967 5439 4474 5319 4265 2500 32,18 82,93
vlivem dusevniho zdravi
Bolest 7706 2426 6842 2784 6546 2344 4333 2631 81,49
Dusevni pohoda 66,67 1912 56,84 2055 5719 2115 5367 2233 -
Energie/Unava 4775 24,08 3811 1487 3770 1796 31,67 21,33 61,13
Vnimani zdravi 50,63 1873 4447 2047 3894 1625 3292 1644 73,52
Spolecenskd aktivita 7573 1999 6316 1850 6011 22,25 4306 1908 88,01
Kognitivni funkce 7362 2325 6711 2750 7043 2413 5250 3940 -
Strach o vlastni zdravi 68,71 2126 62,89 2023 5255 2126 4792 2454 -
SexudIni funkce 8318 21,74 8509 1975 7713 2282 7987 23,16 -
Zména zdravotniho stavu 4858 21,28 44,84 2294 3777 1942 2708 12,87 73,77
Spokojenost se 6525 3255 5921 2790 5532 3376 4583 31,68 -
sexudlni funkcf
Kvalita Zivota celkové 6899 1851 6158 1609 5451 1687 4778 2558 -

Obrdzek 1. Kvalita pracovniho Zivota pacientl s RS x bézné populace
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pozitivné ovlivnit ve svij prospéch.

Pfestoze existuje mnoho pacientl s RS
bez té7kého neurologického postizeni, mohou
se tito nemocni vyskytnout v situaci, kdy pfijdou
0 zaméstnani anebo vzhledem k povaze one-
mocnéni do zameéstnani nenastoupi. Frustrace,
spojena se ztratou zaméstnanf v mladém ve-
ku, pfidava dalsi stres k védomi choroby samé.
Je tedy snaha o to, aby lidé s RS mohli pracovat
co nejdéle. A zde je velmi vyznamny pfistup
zameéstnavatele k nemocnému s RS.

Cilem préce je zjistit, které oblasti QoL jsou
u pacientl s RS nejvice ovlivnény chorobou,
jaka je souvislost mezi QWL formou RS a které
domény QWL jsou pro tyto pacienty stéZejni.

Pro Ucely prace byl pouzit specificky do-
taznik na kvalitu Zivota MSQol-54 vychazejici
z obecného Short Form s 36 otdzkami (SF-36),
ktery je pfizplsobeny pacientdm s RS.V tomto
specifickém dotazniku je zkoumdano 14 oblastf
svlivem na kvalitu Zivota, tj. télesné zdravi, ome-
zeni ¢innostf vlivem télesného zdravi, omezenf
¢innosti vlivem dusevniho zdravi, bolest, du-
sevni pohoda, energie/Unava, vnimani zdravi,
spolecenska aktivita, kognitivni funkce, strach
o vlastni zdravi, sexudlni funkce, spokojenost
se sexualni funkci, zména zdravotniho stavu
a subjektivni hodnoceni kvality Zivota celkové.
Vysledné hodnoty se pohybuji v rozmezf od 0
do 100, kde hodnota 0 znamena nejnizsi moz-
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nou Qol, to znamena horsi nez smrt, a hodnota
100 je nejvyssi mozna QolL.

Kanalyze kvality pracovniho Zivota pacientt
s RS byl pouzit indikdtor subjektivni kvality pra-
covniho Zivota (SQWL). Indikator subjektivni kva-
lity pracovniho zivota je kvalitnim empirickym
nastrojem Sociologického Ustavu Akademie véd
CR pro méfen( subjektivnich aspektd. Sklada
se ze dvou dimenzi — ddleZitost a spokojenost,
pficemz obé dimenze obsahuji stejnych 18
otdzek, které jsou vnitiné ¢lenény do 6 domén
(potfeba odmeény, seberealizace, vztah(, casu,
pracovnich podminek a jistoty). Hodnocenf od-
poveédi se realizuje pomoci skérovaci tabulky
a vypocet vysledného indexu se provadi pfifaze-
nim vahy dllezitosti ke spokojenosti, tj. vynasobi
se vysledné hodnoty mezi sebou, kde dilezitost
hraje roli vahy, kterou respondent aspektu pfifa-
dil (Kistler et MuBmann 2009).

Vysledné hodnoty se pohybuji v rozmezi
od -18 do +18, kde hodnota —18 znamena nej-
nizsi mozny index subjektivni kvality pracovniho
Zivota a na druhé strané +18 je nejvyssi mozny
index subjektivn{ kvality pracovniho Zivota.

Pro Ucely nalezenf pficiny nizké kvality Zivota
pacientl s RS a moznosti zvyseni nejen Qol ale
i QWL byla vyuzita metoda skupinové diskuze
s deseti pacienty s relaps-remitentnim typem RS.
Pomoci brainstormingu pacienti s RS identifiko-
vali bariéry zvySovani zaméstnanosti pacientd.

Soubor pacienti

V réamci pilotni multicentrické studie v CR
vyplnilo dotaznik MSQol-54 237 pacient(
s rbznym typem RS (159 relaps-remitentni, 47
sekundarné progresivni, 19 primarné progresivni
a 12 relabujicf progredujicf). Indikdtor SQWL byl
pouZzit k ziskani informace o kvalité pracovniho
Zivota 140 pacientU s relaps-remitentni RS a 59
pacientl s jinym typem RS. Osloveni byli paci-
enti z Center pro lé¢bu demyelinizacnich one-
mocnén{ (MS Centrum) ve Fakultnf nemocnici
v Motole a ve Vseobecné fakultni nemocnici
v Praze a v Nemocnici Jihlava.

K vytvoreni referen¢ni skupiny pro porovna-
ni QWL, tedy udajl tykajicich se bézné popula-
ce, byla pouzita data ziskana ze Sociologického
Ustavu Akademie véd CR od 809 ndhodné vy-
branych respondentd.

Vysledky a diskuze vysledku

Vékové rozvrstveni respondentl vypovidalo
o tom, Ze onemocnéni RS postihuje prevdzné
jedince produktivniho véku. Nejcastéjsi hodnota
véku byla 36 let. Nejmlads$imu pacientovi bylo
16 a nejstarsimu 71 let. Vyskyt nemoci je ¢astéjsi



Obrdzek 2. Ishikawa diagram vlivl na kvalitu pracovniho Zivota pacientd s RS
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Obrdzek 3. Profily dilezitosti z indexu SQWL u pacientl s RS a bézné populace
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Obrdzek 4. Schéma vytvéreni bariér mezi nepracujicimi pacienty a pracujicimi lidmi
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U Zenatovpoméru 2,51, ktery se shoduje s od-
bornou literaturou (Havrdova, 2002).

Cetnost rliznych typl RS ve vybéru byla
velice ovlivnéna tim, ze se v MS Centrech Iéci
nejcastéji relaps-remitentni formy (z vysledkd
Setfeni je Cetnost této formy 67 %). U progredu-
jici formy jsou nemocni ¢asto jen na symptoma-

tické terapii a mohou tak byt sledovéani i mimo
specidlni centra. Z ddvodu Cetnosti a véku byla
jako cilové vybrana skupina pacientl s relaps-
-remitentni formou RS.

Na zakladé vysledkd z dotazniku MSQol-54
se Qol pacientt s RS vyznamné lisi od QoL zdravé
populace (tabulka 1). U pacientl se viak vyraz-
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né lisi vysledky dil¢ich aspektd dotazniku SF-36
od zdravé populace podle evropského normalu
Oxford (tabulka 2). Dale bylo statisticky prokdzano,
Ze u pacientd s relaps-remitentnim typem prd-
béhu nemoci je vy3si QoL nez u ostatnich typd,
jako je primarni nebo sekundarni progrese. To je
ddno mensim neurologickym postizenim vetsiny
pacientd s relaps-remitentni formoul.

Myslenkou, kterd je protknuta celou praci, je
souvislost QWL a QolL. Z literdrnich zdrojd jed-
noznacné vyplyva, ze QWL je jednou ze soucasti
komplexni QoL jako takové, tuto souvislost se po-
dafilo potvrdit i u zkoumaného vzorku. Pracujici
pacienti s relaps-remitentnim typem RS maji vétsi
kvalitu Zivota nez nepracujici. Mezi nepracujicf
jsou zarazeni invalidni a starobni ddichoddi, stu-
denti, Zeny na materské a nezaméstnan.

Ackoliv by se dalo pfedpokladat, ze pracujici
pacienti budou mit kvali svému zdravotnimu
omezeni oproti bézné populaci snizenou QWL,
ve skute¢nosti tomu tak neni. Bylo dokdzano,
7e QWL s QoL obecné souvisi, ovsem pacien-
ti s RS majf index SQWL stejny v pfipadé osob
samostatné vydélec¢né ¢innych nebo dokonce
i vétsi v pffpadé béznych zaméstnancli na trvaly
&i ¢astecny pracovni pomeér nez bézna popula-
ce (obrazek 1). Mtze to byt zplsobeno tim, Ze si
pacienti s RS moznosti pracovat ceni vice nez
zdrava populace. Pokud nemocny s RS prestane
pracovat, pak hledd moznosti, jak pobirat invalidni
dichod. Je proto tfeba zamyslet se nad moznostf,
jakzvysit zameéstnanost téchto nemocnych. Tyto
zavéry jednoznacné vyplynuly ze skupinové dis-
kuze pracujicich pacientl s RS (obrazek 2).

Mimo zjisténi hodnoty indexu SQWL se uka-
zalo, ze preference rdznych pracovnich aspektd
(mzda, pracovni doba, ¢istota pracovisté) pa-
cientl s RS jsou odlisné od bézné populace.
Podle obrazku 3 tito pacienti povazuji za nej-
na rozdil od béZné populace, které nejvice zalezi
na spravedlivém odménovani, vysi platu ¢i mzdy
a az potom na mife nasilf a Sikany. Zasadnf po-
staven(u pacientl s RS maji vztahy na pracovisti
s kolegy i nadfizenymi, dostatek volného ¢asu,
hygiena a ¢istota na pracovisti.

Jednou ze zésadnich bariér hledani prace,
které pacienti identifikovali pfi skupinové dis-
kuzi, je strach ze zhorSeni zdravotniho stavu.
Ze svych vlastnich zkusenostf totiz pacienti védi,
Ze nejcastéji se jim zdravotni stav zhorsuje pfi
nadmeérné zvyseném stresu nebo pfi depresi,
kterd jde ruku v ruce s hledadnim préce. Velkou
Ulohu hraje i Unava, kterd je sama o sobé pro
pacienty dost znepokojujici a pfedevim ome-
zujfci. Prekvapivym zjisténim byla i zjisténa velkd
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neznalost a pfedsudky ze strany zaméstnavatele
a okoli. Pravé proto vétsina zdanlivé zdravych
pacientd svoje onemocnéni pfed zaméstnava-
telem taji nebo pfiznd az po urcité dobé. Priciny
snizené QWL a celkové QoL prameni z vlastni
osoby pacienta, zaméstnavatele, koleg a rodiny
Ci partnera. Jak vyplynulo z vysledkd, nic jiného -
prostfedi, stroje, materidl nema takovy vliv. Jisty
mensi vliv je i na zdkladé vysledkd expertnich
odhadt pfisuzovan ¢asové ndro¢nosti ¢ijistotam.

Z3sadni odstranitelnou pficinou vzniku ba-
riér byl na zakladé multikriteridiniho hodnocenf
zjistén nedostatek informaci o nemoci jak u sa-
motného pacienta, tak v zaméstnani ¢i rodiné
(obrazek 4). Tato pficina byla stanovena pomoci
subjektivné hodnocené dulezitosti bariér, kte-
rou takto ohodnotila skupina pacient( s RS, a té
byla pfifazena vaha dand odstranitelnosti téchto
bariér (Mezerova, 2011). Pficindm, které se od-
stranit nedaji, neni vénovana 7ddna pozornost.
Céste¢né odstranitelnymi bariérami, jimiz jsou
napr. Unava nebo strach, jsou vénovany jiz dnes
nescetné publikace, seminafe apod. Dajf se vy-
fedit nejcastéji psychoterapii, alternativnimi te-
rapiemi nebo rehabilitaci. Nejproblémovéjsim
mistem je vsak informovanost. Pacienti sice majf
moznosti vzdélavat se pomoci ¢asopist, knih
¢i jinych edukacnich materidl(, avsak dosud
neexistuje jednoduché pfirucka, kde by byly

stru¢né ajasné vyvraceny predsudky a myty
ohledné onemocnéni RS, kterd by se zaroven
dala pouZit pro pacienty, rodinu, zaméstnavatele
a kolegy a byla tzv. ,pfi ruce”.

Zaveér

Vysoka kvalita Zivota, jakozto uspokojent
vsech vlastnich potfeb, je cilem bytf kazdé-
ho jednotlivce. Tato prace je pilotni studif.
Multicentrickym dotaznikovym Setfenim byla
u 237 respondentd analyzovana a nasledné
hodnocena kvalita Zivota a u 199 responden-
td téZ byla zkoumana i s ni souvisejici kvalita
pracovniho Zivota.

Z vysledkl jasné vyplyvd, Ze QoL u pacientt
s RS negativné ovliviuji fyzické obtize ¢i Unava
v zavislosti na typu prabéhu nemoci. Prekvapivé
vdak zaméstnani pacienti s RS predcili svoji QWL
béZnou populaci, coz je zplsobeno jinymi prio-
ritami v zaméstnani (jsou spokojeni s tim, co je
pro né dllezité), kdy pacientlim s RS zaleZf vice
na pozitivnim kontaktu s lidmi na pracovisti nez
na vysi platu ¢i jinych benefitech. Prace pro né
neni nutnym zlem ale pfilezitost/, které si vazi.

Nadale zUstavaji ve spole¢nosti hluboce
zakofenéné myty a pfedsudky z dob, kdy RS
byla naprosto neprobddanou rychle invalidizujici
chorobou, a tim pacientdm komplikuji nejen
osobnf ale i pracovni Zivot.
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